Warszawa, dnia 6 grudnia 2018 r.

Poz. 116

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 5 grudnia 2018 r.

w sprawie powolania Zespolu do wypracowania rozwigzan w zakresie choréb rzadkich oraz opracowania
projektu Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich

Na podstawie art. 7 ust. 4 pkt 5 ustawy z dnia 8 sierpnia 1996 r. 0 Radzie Ministrow (Dz. U. z 2012 r. poz. 392,
z 2015 r. poz. 1064 oraz z 2018 r. poz. 1669) zarzadza si¢, co nastepuje:

§ 1. 1. Powoluje si¢ Zespot do wypracowania rozwigzan w zakresie chorob rzadkich oraz opracowania projektu
Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich, zwany dalej ,,Zespotem™.

2. Zespot jest organem pomocniczym ministra wlasciwego do spraw zdrowia.
§ 2. 1. W sktad Zespotu wchodza:
1) Przewodniczacy — Zbigniew J. Krol — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia;

2) Zastepca Przewodniczacego — prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-J6zwiak — Kierownik Kliniki Neurologii
i Epileptologii w Instytucie ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”;

3) cztonkowie:

a) prof. nadzw. dr hab. n. med. Jolanta Sykut-Cegielska — Konsultant Krajowy w dziedzinie pediatrii
metabolicznej,

b) prof. dr hab. n. med. Maria Matgorzata Sasiadek — Konsultant Krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej,

c) prof. dr hab. n. med. Mieczystaw Walczak — Konsultant Krajowy w dziedzinie endokrynologii i diabetologii
dzieciecej,

d) prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna — Koordynator sekcji Narodowej Rady Rozwoju,

e) prof. dr hab. med. Agnieszka Stowik — Kierownik Oddziatu Klinicznego Neurologii w Szpitalu
Uniwersyteckim w Krakowie,

) prof. nadzw. dr hab. n. med. Krzysztof Jamroziak — Przewodniczacy Zespotu Diagnostyczno - Leczniczego
,»Szpiczaki” w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii,

g) prof. dr hab. n. med. Piotr Socha — Zastepca Dyrektora w Instytucie ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”,

Y Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzadowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady
Ministréw z dnia 10 stycznia 2018 r. w sprawie szczegotowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz. 95).
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h) prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec — Dyrektor Instytutu Kardiologii Uniwersytetu Jagiellonskiego Collegium
Medicum,

i) prof. dr hab. n. med. Wojciech Mtynarski — Kierownik Kliniki, Pediatrii, Onkologii, Hematologii i Diabetologii
Centralnego Szpitala Klinicznego Uniwersytetu Medycznego w Lodzi,

J) Tomasz Grybek — Bohater Borys,

K) trzech przedstawicieli Krajowego Forum na rzecz terapii choréb rzadkich — ORPHAN,
I) przedstawiciel Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa Wyzszego,

m) przedstawiciel Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j,

n) przedstawiciel Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikaciji,

0) trzech przedstawicieli Narodowego Funduszu Zdrowia,

p) przedstawiciel Departamentu Analiz i Strategii w Ministerstwie Zdrowia,

q) przedstawiciel Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia.

2. Cztonkowie Zespotu, o ktorych mowa w ust. 1 pkt 2 i pkt 3 lit. d-n, wyrazajg pisemna zgod¢ na udziat
W pracach Zespotu.

3. W pracach Zespotu mogg bra¢ udziat, z glosem doradczym, osoby niebedace jego cztonkami, zaproszone przez
Przewodniczacego.

4. Cztonkowie Zespotu oraz osoby, o ktérych mowa w ust. 3, s3 obowigzani do zachowania poufno$ci informacji
zwiazanych z dziatalnos$cig Zespotu.

§ 3. 1. Zadaniem Zespotu jest przygotowanie rozwigzan w zakresie chorob rzadkich oraz opracowanie projektu
»Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich”.

2. Zespot przedtozy ministrowi wlasciwemu do spraw zdrowia projekt, o ktorym mowa w ust. 1, nie pdzniej niz
do dnia 28 lutego 2019 r.

§ 4. 1. Pracami Zespotu kieruje Przewodniczacy.
2. Do zadan Przewodniczacego nalezy:

1) zwotywanie posiedzen Zespotu;

2) ustalanie porzadku dziennego posiedzen Zespotu;

3) prowadzenie posiedzen Zespotu;

4) planowanie i organizowanie pracy Zespotu;

5) powotywanie grup roboczych;

6) reprezentowanie Zespotu na zewnatrz.

3. W przypadku nieobecnosci Przewodniczacego, jego zadania wykonuje Zastgpca Przewodniczacego,
a w przypadku jego nieobecno$ci, wyznaczony przez Przewodniczacego cztonek Zespotu.

§ 5. 1. Zespot obraduje na posiedzeniach, ktore odbywaja si¢ siedzibie Ministerstwa Zdrowia.

2. Zespot podejmuje decyzje na posiedzeniach w formie uchwal, zwykla wigkszoscia glosow, w obecnosci
CO najmniej polowy ogoblnej liczby czlonkow Zespotu albo w trybie korespondencyjnego uzgodnienia stanowisk

(tryb obiegowy).
3. W przypadku rownej liczby gltosow decyduje glos Przewodniczacego.
4. Uchwaly podpisuje Przewodniczacy.

§ 6. 1. Obstuge organizacyjno-techniczng Zespolu zapewnia Departament Organizacji Ochrony Zdrowia
w Ministerstwie Zdrowia.



Dziennik Urzgdowy Ministra Zdrowia -3- Poz. 116

2. Z tytulu uczestnictwa w posiedzeniach Zespotu jego cztonkom oraz osobom, o ktorych mowa w § 2 ust. 3,
nie przystuguje wynagrodzenie.

3. Zamiejscowym cztonkom Zespotu oraz osobom, o ktorych mowa w § 2 ust. 3, przystuguje zwrot kosztow
podrézy na terenie kraju, w zwigzku zudzialem w posiedzeniach Zespotu, na =zasadach okre$lonych
w rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecznej zdnia 29 stycznia 2013 r. w sprawie naleznoSci
przystugujacych pracownikowi zatrudnionemu w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery budzetowej z tytulu
podrozy stuzbowej (Dz. U. poz. 167).

4. Wydatki zwigzane z dziatalnoscig Zespotu, sa pokrywane z budzetu panstwa, z czgsci 46 — Zdrowie, dziatu
851 — Ochrona zdrowia, rozdzialu 85195 — Pozostata dziatalno$¢, w czesci pozostajacej w dyspozycji Departamentu
Organizacji Ochrony Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia.

§ 7. Pierwsze posiedzenie Zespotu zwotuje Przewodniczacy nie pdzniej niz w terminie 21 dni od dnia wej$cia
W zycie niniejszego zarzadzenia.

§ 8. Zespot zakonczy swojg dzialalnos¢ po realizacji zadania, o ktorym mowa w § 3, nie po6zniej jednak
niz z dniem 28 lutego 2019r.

§ 9. 1. Zarzadzenie wchodzi w zycie z dniem nastgpujacym po dniu ogloszenia.

2. Zarzadzenie traci moc z dniem 1 marca 2019 r.

MINISTER ZDROWIA

Lukasz Szumowski





